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Medische beslissingen rond het levenseinde bij pasgeborenen en zuigelingen*
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In 1995 werden in Nederland ongeveer 190.000 kinderen 
levend geboren en overleden 1041 kinderen in hun eer­
ste levensjaar. Nederland behoort daarmee tot de lan­
den met de laagste zuigelingensterftecijfers in de wereld. 
Van de neonatale sterfte vond 29% binnen 24 uur na de 
geboorte plaats en nog eens 28% gedurende de eerste 
week. Van alle pasgeborenen die overleden in de eerste 
week werd 9 % geboren na een zwangerschapsduur van 
minder dan 24 weken en 37% na een zwangerschaps- 
duur van 24 tot 30 weken. De doodsoorzaak was in 48% 
van de gevallen een perinataal verworven aandoening 
en in 34% een aangeboren afwijking.1
Het overgrote deel van de pasgeborenen en zuigelin­
gen met gezondheidsproblemen kan met de huidige me- 
disch-technische mogelijkheden goed behandeld wor­
den. Wat een kleine groep van ernstig zieke zuigelingen 
betreft, is het echter de vraag of het toepassen van in­
tensieve levensverlengende behandeling wel de juiste 
handelwijze is.2 3 In 1992 verscheen het rapport ‘Doen 
of laten? 5 van de Nederlandse Vereniging voor Kinder­
geneeskunde, waarin de omstandigheden beschreven 
zijn op grond waarvan overwogen kan worden om af te 
zien van levensverlenging bij pasgeborenen,4 In dit rap­
port wordt onderscheid gemaakt tussen het staken van 
behandeling, het niet instellen van behandeling, en op­
zettelijke levensbeëindiging. Tot een van deze handel­
wijzen kan besloten worden wanneer behandeling ‘kans­
loos’ wordt geacht (dat wil zeggen dat de kans op over­
leving ongeacht de behandeling nihil zou zijn) of wan­
neer behandeling als 'zinloos’ wordt beschouwd (dat wil 
zeggen dat de prognose wat betreft de (latere) gezond-
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S A M E N V A T T IN G
Doel Vaststellen welke medische besluitvorming voorafgaat 
aan het overlijden van zuigelingen tijdens het eerste levensjaar.
Op zet. Retrospectief beschrijvend onderzoek.
Plaats, Geheel Nederland.
Methode, Gegevens werden verzameld met (a) een schrifte- 
lijke enquête onder artsen die in de periode augustus-novem- 
ber 1995 in totaal 338 sterfgevallen van o-jarigen aanmeldden 
bij het Centraal Bureau voor de Statistiek (‘Sterfgevallen- 
onderzoek’; respons: 88%) en (b) interviews (1995^96) met een 
gestratificeerde steekproef van 66 artsen (neonatologen, pedia- 
trisch intensivisten, algemene kinderartsen) (‘Interviewonder- 
zoek’; respons; 99%).
Resultaten. In het sterfgevallenonderzoek bleek dat 57% van 
de sterfgevallen plaatsvond na het staken of niet instellen van 
een levensverlengende behandeling; daarbij werd in 23% van 
de gevallen palliatieve medicatie met een mogelijk levensbe- 
kortend effect toegepast, en werd in 8% een middel toegediend 
met het uitdrukkelijke doel het levenseinde te bespoedigen. In 
x% van de sterfgevallen werd uitsluitend een middel toege­
diend met het uitdrukkelijke doel het levenseinde te bespoedi­
gen. In 77% was de belangrijkste reden om een medische be­
slissing rond het levenseinde te nemen de zeer geringe kans op 
overleving; in 18% was de slechte prognose wat betreft de (la­
tere) gezondheidstoestand het belangrijkste motief. Het inter- 
viewonderzoek liet zien dat in 79% van de gevallen met de ou­
ders was overlegd over het besluit, en dat in 88% van de ge­
vallen met één of meer collega’s was gesproken. De meeste 
geïnterviewde kinderartsen vonden dat voor opzettelijke le­
vensbeëindiging altijd en voor het staken of niet instellen van 
levensverlengende behandeling in bepaalde gevallen maat­
schappelijke toetsing nodig is.
Conclusie. Het overlijden van jonge zuigelingen wordt fre­
quent voorafgegaan door de beslissing om niet te behandelen. 
De meeste kinderartsen menen dat zowel strikt medische cri­
teria betreffende de kans op overleving als andere overwegin­
gen betreffende de gezondheidstoestand ten grondslag kunnen 
liggen aan een dergelijke beslissing. Het idee van maatschap­
pelijke controle op dergelijke medische handelwijzen door col- 
lega-artsen, ethici en juristen vindt brede steun onder kinder­
artsen.
heidstoestand in geval van overleving zeer slecht wordt 
geacht). Mogelijk levensbekortende medicatie ter be­
strijding van pijn of andere symptomen wordt in het rap­
port beschouwd als een onderdeel van adequate medi­
sche zorg. Opzettelijke levensbeëindiging bij pasgebore­
nen moet, evenals opzettelijke levensbeëindiging bij an­
dere patiënten, door de arts als een niet natuurlijke dood 
gemeld worden bij de gemeentelijk lijkschouwer, waar­
na strafrechtelijke toetsing van het handelen plaatsvindt.
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In 1995 werden 3 gevallen van opzettelijke levensbeëin­
diging bij pasgeborenen gemeld.5 6
Recentelijk zijn de resultaten van een uitgebreid on­
derzoek naar de frequentie en de achtergronden van eu­
thanasie en andere medische beslissingen rond het le­
venseinde in Nederland onder andere in dit tijdschrift 
beschreven.5'1 In dit artikel worden de resultaten be­
schreven van een parallel aan dit onderzoek uitgevoerd 
deelonderzoek naar medische beslissingen rond het le­
venseinde bij pasgeborenen en zuigelingen.
M ETHODE
Er werden twee deelonderzoeken uitgevoerd. Het 
‘Sterfgevallenonderzoek’ omvatte een schriftelijke en­
quête onder artsen die in de periode augustus-november 
1995 in totaal 338 sterfgevallen van o-jarigen aanmeld­
den bij het Centraal Bureau voor de Statistiek (CBS); 
deze enquête had een respons van 88%, Het tweede 
deelonderzoek, het 4Interviewonderzoek\ bestond uit 
mondelinge interviews met een gestratificeerde steek­
proef van 66 artsen (neonatologen, pediatrisch intensi- 
visten, algemene kinderartsen) in i 995/’9Ó en had een 
respons van 99%. De opzet van beide onderzoeken 
wordt elders uitvoeriger beschreven,9 10
Met de onderzoeksgegevens werden percentages ge­
schat die betrekking hebben op alle sterfgevallen in 
Nederland. Daartoe werden de steekproefgegevens ge- 
destratificeerd en werden ze gewogen voor plaats van 
overlijden, doodsoorzaak, leeftijd en geslacht. Er vond 
correctie plaats voor non-respons. De percentages in de 
tabellen kunnen door deze bewerkingen niet eenvou­
digweg worden berekend met behulp van de gegeven 
absolute cijfers.
RESULTATEN
‘Sterfgevallenonderzoek’. Van alle sterfgevallen onder 
o-jarigen vond 36% plaats in een neonatale Intensive care 
unit’ (NICU), 5 ï% op een andere afdeling van een zie­
kenhuis en 14% elders. Het overlijden was een plotse­
linge en onverwachte gebeurtenis in 24% van de geval­
len (tabel 1). In 14% van de gevallen werd de levens­
verlengende behandeling tot aan het moment van over­
lijden voortgezet. Bij de overige 62% (n = 184) werd er 
een medische beslissing rond het levenseinde genomen. 
Voor sterfgevallen in een NICU was dit percentage wat 
hoger (87%) dan voor sterfgevallen elders in een zie­
kenhuis (56%) en voor sterfgevallen buiten het zieken­
huis (21%). In 57% van de gevallen werd een levens­
verlengende behandeling gestaakt of niet ingesteld (zie 
tabel 1). Aan de meeste van deze beslissingen lag het 
‘ontbreken van een kans op overleving’ ten grondslag 
(77%); in 18% van de gevallen was de voornaamste re­
den de prognose wat betreft de (latere) gezondheidstoe­
stand (in 5 % van de gevallen werd geen keuze uit deze 
beide categorieën gemaakt door de respondent). In 23% 
van alle sterfgevallen werd na het besluit om niet te be­
handelen pijn- en (of) symptoombestrijdende medicatie 
toegepast die het levenseinde mogelijk zou bespoedigen. 
In 8 % van alle sterfgevallen werd na het besluit om niet 
te behandelen medicatie toegepast met het uitdrukkelij-
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geen medische beslissing rond het levenseinde. 
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behandeling voortgezet tot aan het overlijden
medische beslissingen rond het levenseinde 




pijn- en (of) symptoombestrijdende medicatie in 
mogelijk levensbekorlende dosering 
middel toegediend met het uitdrukkelijke doel 
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*Geschatte percentages op grond van een gestratificeerde steekproeF 
waarvan de resultaten werden gedestratificeerd, gecorrigeerd voor 
non-respons en gewogen voor plaats van overlijden, doodsoorzaak, 
leeftijd en geslacht De percentages zijn derhalve niet eenvoudig na te 
rekenen op grond van de weergegeven absolute totalen.
ke doel het levenseinde te bespoedigen. In 26% van alle 
sterfgevallen stond het besluit om niet te behandelen op 
zichzelf,
De door de arts geschatte mate van levensbekorting 
was meer dan een maand bij 36% en minder dan een 
week bij 45% van de gevallen waarin de beslissing werd
genomen om niet te behandelen.
In 4 % van alle sterfgevallen vond uitsluitend pijn- en
(of) symptoombestrijdende medicatie met een mogelijk
levensbekortend effect plaats. In deze gevallen ging het
steeds om zuigelingen met een levensverwachting van
minder dan een week.
Toediening van een middel met het uitdrukkelijke
doel het levenseinde te bespoedigen vond in 1 % van alle
sterfgevallen plaats zonder dat was besloten tot abstine-
ren of staken van behandeling; wanneer de sterfgevallen
uit de onderzoeksperiode representatief zouden zijn
voor een heel jaar zou dit betekenen dat een dergelijke
beslissing in Nederland jaarlijks 10 tot 15 keer genomen
wordt.
Interview onderzoek". Het merendeel van de geïnter­
viewde kinderartsen had ervaring met een of meer van
de beschreven beslissingssituaties (tabel 2). Met het sta­
ken of niet instellen van behandeling vanwege het ont­
breken van een kans op overleving hadden meer kin­
derartsen ervaring dan met het staken of niet instellen
van behandeling vanwege de prognose wat betreft de
(latere) gezondheidstoestand. Van de neonatologen/in-
tensivisten had 45% en van de overige kinderartsen had
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t a b e l  2. Ervaring m et en opvattingen over medische beslissingen rond 
het levenseinde hij pasgeborenen en zuigelingen in heL zogenaamde 
‘Interviewondcrzoek’, i 995^96 (aangegeven zijn percentages)*
neonatologenf overige
intensivisten kinderartsen
(n -3 1 )  (n = 35)







‘zinloosheid’^ : 97 40
ooit opzettelijk een middel toegediend
om het levenseinde te bespoedigen§
ooit toegediend 45 31
nooit toegediend, maar acht dit wel
denkbaar 29 49
zou nooit zelf toedienen, maar
wel doorverwijzen 21 20
zou nooit zelf toedienen of door­
verwijzen 4 —
^Percentages zijn gecorrigeerd voor non-respons.
f ‘ICansloosheid’ = de kans op overleving zou ongeacht de behandeling 
nihil zijn.
^Z inloosheid’ = de prognose wat betreft de (latere) gezondheidstoe­
stand in geval van overleving wordt zeer slecht geacht.
§A1 dan niet na een voorafgaand besluit om een levensverlengende be­
handeling niet in te stellen of deze te staken.
31 % ooit opzettelijk het levenseinde van een o-jarige be­
spoedigd door toediening van een middel. Van de 66 res­
pondenten gaf er 1 aan nooit tot opzettelijke levens­
beëindiging te zullen overgaan en daartoe ook geen pa­
tiënten te zullen doorverwijzen.
In tabel 3 staan de diagnosen die ten grondslag lagen 
aan de recentste medische beslissingen rond het levens­
einde. De diagnosecategorie ‘congenitale afwijking' kwam 
het meest voor bij beslissingen om niet te behandelen 
(56%). Complicaties van vroeggeboorte lagen ten grond­
slag aan eenderde van alle beslissingen om niet te be­
handelen; daarbij ging het bij immatuur geboren kinde­
ren (< 25 weken zwangerschapsduur) meestal om het 
niet instellen en bij prematuur geboren kinderen (25-35 
weken zwangerschapsduur) meestal om het staken van 
behandeling. Congenitale afwijkingen van het centrale 
zenuwstelsel, meervoudige congenitale afwijkingen en 
perinatale asfyxie waren de meest voorkomende diag­
nosen in geval van het opzettelijk toedienen van een 
middel om het levenseinde te bespoedigen.
Overleg met cle ouders. De ouders werden in 79% van 
alle gevallen betrokken in de besluitvorming. Medische 
beslissingen rond het levenseinde van o-jarigen waren 
in die gevallen nooit tegen de wil van de ouders geno­
men. De meest genoemde redenen om ouders niet in 
de besluitvorming te betrekken waren: ‘De situatie was 
zo duidelijk dat daar geen behoefte aan was’ en: ‘Daar 
was geen tijd voor’. In de meeste gevallen (88%) werd 
ook een collega-arts geraadpleegd over het te nemen be­
sluit.
Bij navraag lieten vrijwel alle respondenten weten dat
zij de mening van de ouders van groot belang vonden in 
de besluitvorming. Niettemin achtte 23% van de ‘overi­
ge’ kinderartsen (en geen van de neonatologen/intensi- 
visten) het denkbaar dat in uitzonderlijke gevallen tot 
opzettelijke levensbeëindiging wordt besloten zonder 
instemming van de ouders. Respondenten dachten daar­
bij bijvoorbeeld aan ouders die niet in staat zijn de toe­
stand van hun kind goed te beoordelen, of aan situaties 
waarin het risico dat ouders opgezadeld worden met een 
schuldgevoel te groot zou zijn.
Toetsing. Slechts 1 van de in de interviews besproken 
gevallen van opzettelijke levensbeëindiging was door de 
betrokken arts bij de gemeentelijk lijkschouwer gemeld 
als een niet natuurlijke dood. Terwijl bijna alle res­
pondenten vonden dat bij dit type beslissing een vorm 
van maatschappelijke toetsing nodig is, vond de helft 
van hen dat toetsing van de beslissing om niet te behan­
delen niet of alleen in bepaalde gevallen noodzakelijk is. 
Over het moment van toetsing -  voor of na het levens­
beëindigende handelen -  waren de respondenten het 
niet eens. De meeste respondenten waren de mening 
toegedaan dat onafhankelijke collega-(kinder)artsen 
het best toegerust zijn om een dergelijke toetsing uit 
te voeren, eventueel samen met ethici en juridische ex­
perts. De officier van justitie werd maar door enkele res­
pondenten genoemd als de geschiktste toetsingsautori- 
teit.
BESCHOUW ING
Het vóórkomen en de achtergronden van beslissingen 
om af te zien van levensverlenging bij pasgeborenen en 
zuigelingen zijn niet eerder voor heel Nederland in kaart 
gebracht. Ook internationaal gezien neemt dit onder­
zoek een unieke plaats in, daar onderzoek op dit terrein 
zich tot op heden beperkt heeft tot neonatale en pedia- 
trische intensive care units. De hier gepresenteerde 
gegevens zijn hoogstwaarschijnlijk zeer betrouwbaar, 
doordat de bereidheid tot deelname aan het onderzoek 
uitermate groot was en artsen de garantie kregen dat 
alle informatie volstrekt anoniem verwerkt zou wor­
den.
Uit het beperkte aantal eerder verrichte empirische 
onderzoeken komt het volgende beeld naar voren. De 
eerste publicaties uit de VS en uit Denemarken lieten 
zien dat beslissingen om niet te behandelen genomen 
waren in 10 tot 20% van de sterfgevallen op NICU’s.IM3 
Whitelaw vond een percentage van 70 in een wat recen­
ter prospectief onderzoek in het Verenigd Koninkrijk,14 
en in twee recente onderzoeken uit Canada en de VS 
werden percentages van 86 en 82 gevonden.1516 De gro­
te verschillen tussen deze onderzoeksresultaten kunnen 
waarschijnlijk voor een deel worden toegeschreven aan 
de enorme toename van de behandelingsmogelijkheden 
in de neonatale zorg gedurende de laatste 20 jaar.
In Nederland werden drie onderzoeken verricht in 
NICU’s. Twee achtereenvolgende onderzoeken in 4 van 
de 10 NICU’s lieten zien dat het percentage beslissingen 
om niet te behandelen in enkele jaren was toegenomen 
van 59 naar 81% ,1718 In het derde onderzoek werden alle 
sterfgevallen in één NICU in de periode 1990-1994 on-
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♦Geschatte percentages op grond van een gestratificeerde steekproef waarvan de resultaten werden gedestratificeerd. De percentages zijn derhalve 
niet eenvoudig na te rekenen op grond van de weergegeven absolute totalen, 
f'Kansloosheid’ = de kans op overleving zou ongeacht de behandeling nihil zijn,
^Zinloosheid’ = de prognose wat betreft de (latere) gezondheidstoestand in geval van overleving wordt zeer slecht geacht.
§AI dan niet na een voorafgaand besluit om een levensverlengende behandeling niet in te stellen of deze te staken.
derzocht; het bleek dat bij 8o% het overlijden direct was 
gevolgd op het stopzetten van kunstmatige beademing,19 
In al deze gevallen werd gezorgd voor voldoende seda- 
tie. Van de sterfgevallen vond 18% ‘spontaan' maar wel 
naar verwachting plaats, en bij 2% werd een letale do­
sering van medicijnen toegediend. In al deze onderzoe­
ken werd ongeveer tweederde van de beslissingen geno­
men vanwege de kansloosheid van levensverlengende 
behandeling.
In ons onderzoek, waarin ook sterfgevallen onder 
o-jarigen buiten de NICU’s opgenomen waren, werd in 
62% van de sterfgevallen bij o-jarigen een medische be­
slissing rond het levenseinde genomen, meestal een be­
slissing om levensverlengende behandeling niet in te 
stellen of deze te staken. Voor sterfgevallen binnen de 
NICU’s was dit percentage 87, hetgeen overeenkomt 
met de percentages uit ander recent onderzoek in 
NICU’s. Beslissingen om niet te behandelen komen dus, 
zij het in mindere mate, ook buiten de NICU’s voor. 
Nederlandse kinderartsen blijken daarbij behalve strikt 
medische criteria betreffende de kans op overleving ook 
aspecten mee te laten wegen die betrekking hebben op 
de prognose na overleving. Het is niet duidelijk wat de 
gevolgen in juridische zin zijn wanneer medische han­
delwijzen die leiden tot bespoediging van het overlijden 
door een dergelijke motivatie zijn ingegeven. De ver­
antwoordelijkheid voor deze beslissingen ligt volgens
Leenen in alle gevallen bij de arts.2() Niettemin werden 
in de gevallen die wij in ons onderzoek aantroffen de ou­
ders, indien mogelijk, steeds betrokken in de besluitvor­
ming en werden medische beslissingen rond het levens­
einde niet tegen hun wil genomen.
Onderzoek naar mogelijk levensbekortende palliatie- 
ve medicatie bij zuigelingen is zeldzaam. Bespoediging 
van het overlijden is meestal het niet bedoelde, maar on­
vermijdelijke bijeffect van de bestrijding van pijn of an­
dere symptomen. Medicatie met het uitdrukkelijke doel 
het overlijden te bespoedigen wordt meestal toegepast 
nadat reeds een besluit tot staken of niet instellen van le­
vensverlengende behandeling is genomen. De medicatie 
wordt in de meeste van deze gevallen door de betrokke­
nen gezien als een vorm van adequate terminale zorg.4 
Het percentage kinderartsen dat aangaf ooit opzettelijk 
levensbeëindigend te hebben gehandeld (45% van de 
neonatologen/intensivisten, 31% van de overige kinder­
artsen; zie tabel 2) is waarschijnlijk mede betrekkelijk 
hoog doordat de medicatie om het overlijden te bespoe­
digen nadat eerder is afgezien van levensverlengende 
behandeling veelal gezien wordt als een vorm van nood­
zakelijke terminale zorg. Er is niet altijd een duidelijke 
grens te trekken tussen deze gevallen en gevallen van 
opzettelijke levensbeëindiging die niet direct zijn voor­
afgegaan door de beslissing om niet meer te behandelen. 
Opzettelijke levensbeëindiging bij zuigelingen die niet
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afhankelijk zijn van levensverlengende behandeling is 
overigens een zeldzame gebeurtenis in Nederland.
Bijna alle kinderartsen vonden dat een vorm van 
maatschappelijke controle bij beslissingen om bij neo- 
nati levensbeëindigend te handelen noodzakelijk is. 
Niettemin waren de meeste kinderartsen niet erg geluk­
kig met de huidige meldingsprocedure en werden geval­
len van opzettelijke levensbeëindiging bij zuigelingen 
zelden als een niet natuurlijke dood aangemeld. Men 
heeft vooral bezwaar tegen het strafrechtelijke karakter 
van de huidige toetsingsprocedure en de onduidelijk­
heid die er is wat betreft het vervolgingsbeleid. D e over­
heid overweegt bij de toetsing van levensbeëindigend 
handelen in de toekomst commissies met deskundigen 
op medisch, ethisch en juridisch gebied in te schakelen. 
Op korte termijn zal een van regeringswege ingestelde 
commissie advies uitbrengen over een toetsingsproce­
dure voor levensbeëindigend handelen bij pasgebore­
nen.
Dit onderzoek was niet moge lijk geweest zonder de medewer­
king van honderden artsen en van de interviewers. Wij danken 
dr.J.J.M.van Dolden, mw.M.A.Dost-Mulder, mw.drs.E.S.Goes, 
mwJJ-I.Groenewoud, mw.M.M.Iienke-Kulakowska, W.A.La- 
sut, ir.C.W.N.Looman, mw.N.Th.Mulder-Mulder, drs.H.Noort, 
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ABSTRACT
Medical decisions concerning the end of life in neonates and 
in fan (s
Objective. To study medical decision making preceding 
death in infants under one year of age, in view of the fact that 
recent technical advances in neonatal intensive care increas­
ingly entail questions about whether application is warranted 
in all cases of severely ill neonates and infants.
Design. Retrospective, descriptive study,
Setting. The Netherlands.
Methods. Data were collected by (a) questionnaires mailed 
to physicians attending 338 deaths of infants under one year of 
age, who were identified from death certificates sent to Statis­
tics Netherlands from August through November, 1995 (death 
certificate study; response: 88%) and (b) interviews ( i995/’96) 
with 66 paediatricians (neonatologists, paediatric intensive 
care specialists, general paediatricians) (interview study; re­
sponse: 99%).
Results. In the death certificate study, 57% of all deaths had 
been preceded by a decision to forgo life-sustaining treatment; 
this decision was accompanied by the administration of poten­
tially life-shortening drugs to alleviate pain or other symptoms 
in 23%, and by the administration of a drug with the explicit 
aim'of hastening death in 8%. The administration of a drug 
with the explicit aim of hastening death in a newborn not 
dependent on life-sustaining treatment, occurred in 1%. No 
chance of survival was the main motive to make an end-of-life 
decision in 77%, whereas the prognosis for later life was the 
main motive in 18%. In the interview study, parents were
reported to have been involved in the decision-making process 
in 79%. Colleagues had been consulted in 88%. Most paedia­
tricians favoured formal review of decisions to administer iife- 
ending drugs in all cases, and of decisions to forgo life-sustain­
ing treatment in some cases.
Conclusions. Death among neonates and infants is com­
monly preceded by medical end-of-life decisions. Most paedia­
tricians appear to consider prospects for survival as well as prog­
nostic factors relevant aspects in such decisions. Public control 
by paediatricians, ethicists, and judicial experts is widely en­
dorsed by paediatricians.
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